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Objectifs 

• Expliquer les principes de la prise en charge globale du malade 
a tous les stades de la maladie en tenant compte des problemes 
psychologiques, ethiques et sociaux. 


DEFINITION DE LA PRISE 
EN CHARGE GLOBALE 

La notion de « prise en charge globale » s'entend comme une 
approche de la personne malade dans sa globalite. 

Elle consiste en une approche concomitante de la maladie et 
de la personne malade dans ses dimensions physique, psycho- 
logique, sociale, environnementale, culturelle et existentielle. 

Elle impose des competences multiples parce qu’elle signifie, 
pour le medecin : 


- avoir une connaissance et un savoir-faire concernant la patho- 
logie, ses traitements possibles ; 

- connaitre la personne, son histoire, son environnement social 
et culturel, ses limites, ses potentiels, ses croyances, ses peurs, 
ses attentes et ses besoins... pour pouvoir I'accompagner et gerer 
simultanement ses plaintes et parfois ses differentes pathologies, 
ses problemes de sante aigus et chroniques ; 


Composante physique 


Douleur • 
Autres symptomes • 
Fatigue • 
Degradation physique • 


Perte des roles (travail, famille amis, revenus) • 
Problemes financiers • 
Isolement social • 


Composante sociale et familiale 



Composante psychologique et morale 


• Anxiete 

• Depression 

• Sentiment d'abandon 

• Echec therapeutique 

• Manque de communication 

• Crainte de la douleur 

• Crainte de la mort 

• Incertitude de I'avenir 

• Ouestionnement sur le sens de la vie 

• Soutien religieux pour les croyants 

• Besoin de placer sa vie dans un au-dela de soi-meme 

• Contexte culturel 


Composante spirituelle 


La souffrance globale. 
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- connaTtre les proches et, le cas echeant, les accompagner ; 

- connaTtre I'organisation du systeme de sante, gerer et coordonner 
la promotion de la sante, la prevention, les traitements, y compris 
les soins palliatifs et de rehabilitation ; 

- avoir une approche rigoureuse du questionnement ethique, 
particulierement dans le cadre des situations complexes que la 
medecine moderne peut generer. 


JUSTIFICATION DE LA PRISE 
EN CHARGE GLOBALE 

Une personne malade atteinte d'un cancer est avant tout une per- 
sonne, vulnerabilisee par une maladie, en souffrance « globale » 
(fig. 1). Elle ne souffre pas a proprement parler de son cancer 
mais aussi et surtout de la repercussion de ce cancer sur son 
equilibre physique et moral, sur son rapport aux autres, a la vie... 

C'est un sujet qui a des attentes et des exigences en matiere 
de qualite de vie, de sens de la vie. 

C'est un citoyen qui a des droits, particulierement en ce qui 
concerne la connaissance de sa maladie et le choix des traite- 
ments. 

Concernant la maladie, le medecin a en general des compe- 
tences dans les domaines du diagnostic et du traitement. II fonde 
sa competence sur des savoirs theoriques (ou connaissances), 
et des savoirs proceduraux (ou procedures, techniques et methodes, 
modes operatoires des savoirs theoriques). II a souvent un savoir 
pratique (ou experience, ou mise en oeuvre d'un raisonnement 
personnel, non formalise, construit entierement dans et pour 
I'action), ainsi qu’un certain savoir-faire (ou automatisme). 

Mais le medecin soigne une personne malade et non pas une 
maladie. Oui plus est, le cancer, au til des progres de la science 
et de la medecine, devient une maladie chronique, qui modifie 
intrinsequement la personne dans son rapport a elle-meme, dans 
son rapport aux autres, dans son rapport a la vie. 


Concernant la personne malade, souvent le medecin a tres peu 
de savoirs. Parfois meme, il ignore tout de la personne dans sa 
singularite, son alterite. II va acquerir des savoirs sur « I'autre » 
au til des rencontres, s'il ecoute son histoire, s'il decouvre son 
environnement social, familial, culturel..., s'il est prudent et 
respectueux dans la communication et la relation qui va se tisser, 
s’il pergoit et valorise les potentiels de la personne, s’il respecte 
ses limites. II va ainsi developper des competences dans le champ 
de revaluation de la qualite de vie de la personne malade, dans le 
traitement des inconforts. S'il est en mesure d'ecouter, d'entendre 
la souffrance de la personne malade, aussi bien dans le champ 
psychologique que spirituel ou social, il pourra ainsi accompagner 
la personne dans sa vie avec le cancer, I'aider a trouver un sens 
a sa vie. 

Le medecin connaTt la loi frangaise, et en particulier la loi 
n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et 
a la qualite du systeme de soins et la loi n° 2005-370 du 22 avril 
2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie. II connaTt 
et respecte les droits de la personne malade. 

Enfin, la question de I’alterite de la personne est centrale et 
conditionne en partie la prise en charge globale. La personne est 
unique ; revolution de sa maladie cancereuse n'est pas totale- 
ment previsible. Au final, le medecin « sait qu'il ne sait pas » 
revolution a venir de la maladie chez cette personne ; cette part 
d'incertitude est une disposition d'ordre ethique ; elle va croiser 
les doutes et les espoirs de la personne malade ; elle va obliger 
a un cheminement ou le questionnement partage et I'anticipa- 
tion des evolutions possibles permettront un cheminement de 
la personne malade et du medecin « au plus juste ». 

Ainsi, le medecin pourra moins difficilement aborder la com- 
plexite de la personne malade, particulierement s'il travaille dans 
une dynamique interdisciplinaire, s'il est capable de prendre en 
compte I’avis de ses pairs, de ses collegues soignants, des proches 
de la personne malade. 


QU'EST-CE QUI PEUT TOMBER A L'EXAMEN ? 

L’item « Prise en charge et accompagnement d’un malade cancereux a tous 
les stades de la maladie. Traitements symptomatiques. Modalites de 
surveillance. Problemes psychologiques, ethiques et sociaux » peut intervenir 
dans PExamen national classant dans trois circonstances distinctes : 


a) Dans un dossier a connotation princi- 
palement clinique : 

Les recommandations incitent fortement 
les auteurs de dossier a elaborer des ques- 
tions « transversales » ou plutot multi- 
disciplinaires, notamment en abordant des 
aspects physiopathologiques ou thera- 
peutiques, ou bien les complications 
d’une affection a laquelle le dossier est 
consacre. 


b) Dans un dossier consacre entierement 
au cancer : 

Differents contextes pourraient servir de 
base a de tels dossiers, en faisant interve- 
nir des questions sur la « mesure de l’etat 
de sante de la population » : 

- la surveillance d’une maladie non trans- 
missible (par exemple a partir du plan 
Cancer en France, et les items concemes 
du module 10) ; 


- la determination des problemes de sante 
prioritaires dans la population (a partir d’indi- 
cateurs) pour elaborer un programme de 
sante publique : les chantiers presidentiels 
dont le plan Cancer et le programme de 
developpement des soins palliatifs peuvent 
consumer un « dimat » indtatif dans ce sens ; 

- I’organisation du systeme de sante en 
s’appuyant sur l’item 13 (« Organisation 
des systemes de soins. Filieres et reseaux » 
du module 1), en cherchant a adapter ce 
systeme aux problemes de sante de la 
population. 

c) Dans une epreuve de lecture critique 
daiticle. • 
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OBJECTIFS D'UNE PRISE EN CHARGE GLOBALE 


POINTS FORTS 


Soins curatifs 

lls constituent cette part du soin et des traitements dont la 
visee est la guerison de la maladie. 

Soins palliatifs et accompagnement 

Ce mouvement, ne dans les annees 1980 d’une contestation 
des conditions de la fin de vie des personnes gravement malades, 
a evolue tres rapidement. Concernant initialement majoritaire- 
ment I'accompagnement et les soins aux mourants ainsi gue I'ac- 
compagnement des proches, son champ s'est progressivement 
etendu. Correlativement aux fantastiques progres medicaux de 
ces vingt dernieres annees et a ^augmentation des survies avec 
une maladie ou un handicap grave, le champ des soins palliatifs 
s'est progressivement elargi aux soins et a I'accompagnement 
des personnes atteintes de maladies non guerissables, voire de 
maladies chroniques ou chronicisees. Alors que la medecine 
evoluait vers une hyperspecialisation et une segmentation des 
prises en charge, les soins palliatifs ont propose, en complement, 
de ne pas reduire le soin au traitement de la maladie mais de 
I'elargir au contraire a une prise en compte de la personne dans 
sa globalite et sa singularity, en s'interessant a sa biographie, 
son environnement et les differents champs de sa souffrance 
(physique, morale, spirituelle, sociale...). Aujourd'hui, on constate 
que les situations complexes que genere la medecine moderne 
interpellent les soins palliatifs dans un autre champ : celui du 
questionnement ethique ; les decisions en fin de vie mobilisent 
de plus en plus I'approche interdisciplinaire consubstantielle aux 
equipes de soins palliatifs. 

Le developpement des soins palliatifs a ete facility par le legis- 
lates avec en particulier la loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant 
a garantir le droit d'acces aux soins palliatifs et la loi n° 2005- 
370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin 
de vie. II a ete efficient grace au volontarisme des pouvoirs publics 
qui ont mis en ceuvre plusieurs plans de developpement en 
quelques annees. 


PHASES D'UNE PRISE EN CHARGE GLOBALE 

II ne peut y avoir de dichotomie dans le soin : les soins palliatifs 
n'interviennent pas « quand il n'y a plus rien a faire », ou « lors- 
qu'il n'y a plus de traitements specifiques ». Les soins palliatifs 
s'integrent tout simplement dans le soin global. La figure 2 expli- 
cite la fagon dont il taut considerer les soins palliatifs dans les 
maladies graves. 

Des le debut d'une maladie grave, celle-ci modifie le rapport 
de la personne a elle-meme, a la vie, et un accompagnement de 
la personne confrontee a la perception de sa propre relativite 
est important ; qui plus est, la maladie ou la iatrogenese (effets 
secondaires provoques par les traitements medicaux ou chirur- 
gicaux) peuvent necessiter le recours a des traitements sympto- 
matiques. 


a retenir 

La notion de « prise en charge globale » s'entend comme 
une approche de la personne malade dans sa globalite. 

Elle consiste en une approche concomitante de la maladie 
et de la personne dans ses dimensions physigue, psychologigue, 
sociale, environnementale, culturelle et existentielle. 

Une personne malade atteinte d'un cancer est avant tout 
une personne, vulnerabilisee par une maladie, en souffrance 
« globale ». Elle ne souffre pas a proprement parler 
de son cancer mais aussi et surtout de la repercussion 
de ce cancer sur son eguilibre physigue et moral, 
sur son rapport aux autres, a la vie... 

Les soins palliatifs incitent a ne pas reduire le soin 
au traitement de la maladie, mais de I'elargir au contraire 
a une prise en compte de la personne dans sa globalite et 
sa singularity. Aujourd'hui, on constate gue les situations 
complexes que genere la medecine moderne interpellent 
les soins palliatifs dans un autre champ : celui du 
questionnement ethique ; les decisions en fin de vie 
mobilisent de plus en plus I'approche interdisciplinaire. 

II ne peut y avoir de dichotomie dans le soin : les soins 
palliatifs n'interviennent pas « quand il n'y a plus rien 
a faire », ou « lorsqu'il n'y a plus de traitements specifiques ». 
lls s'integrent tout simplement dans le soin global. 

Le plan Cancer a permis de conforter et de generaliser de 
nouvelles facons de travailler pour les professionnels de 
sante afin de garantir un egal acces a des soins de qualite. 

L'organisation et la coordination entre soins specifiques 
et non specifiques du cancer caracterisent les « soins de 
support ». En realite, il ne s'agit ni de soins ni d'une 
discipline a proprement parler, mais d'une demarche de soins 
a travers une organisation de competences qui repond aux 
besoins de la personne malade tout au long de sa maladie. 


Au cours de devolution de la maladie, et particulierement 
lorsque celle-ci s'aggrave, la proportion des traitements speci- 
fiques par rapport aux traitements palliatifs s'inverse progressi- 
vement. La « phase palliative » tend a augmenter au fil des pro- 
gres de la sante ; elle s’inscrit done dans une logique de globalite 
et de continuity des soins a la personne atteinte d'une maladie 
grave, potentiellement evolutive. Ceci dit, meme en phase avancee 
du cancer, il semble que certains traitements specifiques puissent 
avoir un effet sur la qualite de vie. 

Lorsque cette maladie conduit la personne au terme de sa 
vie, on parle de « phase terminale » : il n'y a pas ou plus de trai- 
tements specifiques de la maladie causale. 

II est important de rappeler que les soins palliatifs ne sont pas 
reserves a la cancerologie mais qu'ils concernent toutes les 
maladies graves, evolutives ou evoluees, quel que soit I'age des 
personnes. 
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Concernant le lieu de soins, I'enjeu est de faire en sorte que la 
vie, meme entachee, voire compromise par le developpement de 
la maladie, puisse se derouler dans le lieu habituel de la vie. Le 
champ du domicile est ainsi essentiel a penser comme le lieu de la 
vie avec ou sans maladie. Neanmoins, compte tenu des situations 
medicales ou sociales generees par la medecine moderne ou la 
societe, cette prise en charge a domicile n'est pas toujours possible 
et peut rester en institution (etablissements de sante ou medico- 
sociaux). L'enjeu est que les soins palliatifs soient une culture inte- 
gree a la pratique de tout soignant guel que soit son lieu d'exercice. 

Face aux situations complexes, il peut etre fait appel aux soi- 
gnants et structures de recours que sont les equipes mobiles de 
soins palliatifs ou les reseaux de soins palliatifs qui aideront les 
soignants des services ou du domicile a assumer I'ampleur et la 
difficulty des soins et de I'accompagnement des personnes malades 
et de leurs proches, a provoquer un questionnement ethique. 
Certaines situations particulierement complexes peuvent amener 
a un transfert dans des structures de soins possedant des lits 
identifies de soins palliatifs, voire, en cas de complexity impor- 
tante, dans des unites de soins palliatifs, structures dediees ayant 
egalement des missions de formation et de recherche. 



EEm Le phasage des soins. 


MODALITES DE LA PRISE EN CHARGE 
GLOBALE 

Travail en reseau 

Le plan Cancer a permis de conforter et de generaliser de 
nouvelles fagons de travailler pour les professionnels de sante 
afin de garantir un egal acces a des soins de qualite. 

La concertation pluridisciplinaire autour du dossier de chaque 
patient, la mise en oeuvre systematique d'un dispositif d'annonce 
temoignent d'une approche globale des le debut de la maladie. 

Concernant le traitement de la maladie, I'orientation est prise 
au terme d'une reunion de concertation pluridisciplinaire (RCP), 
inscrite dans le programme personnalise de soins propose a 
chaque patient ; elle s'appuie sur des recommandations de bon- 
nes pratiques et des referentiels adaptes. 

La mise en oeuvre de la pluridisciplinarite repose sur une orga- 
nisation nouvelle au sein des etablissements : le centre de coordi- 
nation en cancerologie (3C), veritable « cellule qualite » qui assure 
(’organisation des reunions de concertation pluridisciplinaire, la 
mise a disposition des referentiels, I'acces aux soins de support 
et le developpement de veritables parcours individualises de soins. 

Au niveau d'un territoire de sante ou d'une region, le reseau 
de cancerologie rassemble et coordonne I'ensemble des inter- 
venants (etablissements, hospitalisation a domicile [HAD], pro- 
fessionnels de sante liberaux...) pour garantir au patient la conti- 
nuity, la coherence et la qualite de sa prise en charge tout au 
long du parcours complexe qu'impose la maladie. Les outils neces- 
saires a la mise en place et au fonctionnement des reseaux regio- 
naux de cancerologie sont les referentiels de bonnes pratiques, 
le dossier communiquant, le contenu du programme personnalise 
de soins. 


SOINS ONCOLOGIQUES DE SUPPORT 

L'organisation et la coordination entre soins specifiques et soins 
non specifiques du cancer caracterisent les soins de support. 

En realite, il ne s'agit ni de soins ni d'une discipline a propre- 
ment parler mais d'une demarche de soins a travers une orga- 
nisation de competences qui repond aux besoins de la personne 
malade tout au long de sa maladie. 

Pour la personne malade, les soins de support s'inscrivent dans 
le contexte des « droits des malades ». Cette organisation doit se 
traduire par la possibility de recevoir des soins et un soutien, pour 
la maladie, pour le malade lui-meme et ses proches, d'avoir acces a 
des services, a des professionnels qui sont facilement accessibles. 

Pour les professionnels de sante, I'enjeu est de mettre en 
oeuvre un dispositif de soutien individualise pour chaque per- 
sonne malade et ses proches. II s'agit d’une organisation coor- 
donnee des competences existantes (soins palliatifs, traitement 
de la douleur, psychologie, dietetique, reeducation...) pour ame- 
liorer la qualite de vie des personnes malades et que I'on se situe 
dans une visee curative, palliative ou au stade de la guerison de 
la maladie et de la reinsertion de la personne. Cette organisation 
doit etre souple, adaptable aux attentes et besoins du patient, a 
I'offre en sante dans le territoire ou se trouve le patient. Elle neces- 
site une coordination afin de mettre en lien des structures, des 
personnes, des institutions et organisations parfois figees. Cette 
fonction de coordination repose sur des professionnels ayant des 
competences specifiques pour coordonner une prise en charge, 
pour eviter que celle-ci soit simplement la juxtaposition de com- 
petences, pour qu'elle debouche sur une globalite reelle de I'ap- 
proche de la personne. Elle impose une tragabilite des avis, notam- 
ment lors des moments cles de la prise en charge du patient : par 
exemple, I'entree dans la remission, la fin d'un protocole thera- 
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peutique, I'annonce d'une complication ou d'une recidive, I'annonce 
d'une phase avancee de maladie, certaines situations particu- 
lierement complexes (patients porteurs de plusieurs pathologies 
synchrones ; patients avec des troubles cognitifs...), le moment 
ou il n'y a plus de referentiel, de standards therapeutiques. 

En pratique, pour que la personne malade beneficie d'une 
continuite des soins, cela presuppose que les acteurs principaux 
du soin, a savoir le cancerologue, le medecin traitant et tous soi- 
gnants habituels et choisis par la personne malade soient les 
acteurs principaux du soin de support. 

Ces interlocuteurs privileges du patient peuvent avoir recours, 
si besoin, a I'expertise de : 

- la consultation et/ou les unites et/ou les centres de prise en 
charge de la douleur chronique rebelle et/ou le reseau douleur ; 

- I'equipe mobile de soins palliatifs et/ou I'unite de soins palliatifs 
(USP) et/ou le reseau de soins palliatifs ; 

- la structure et/ou les professionnels de sante (psychologues 
cliniciens et/ou psycho-oncologues et/ou psychiatres) formes a 
la prise en charge psychologique ; 

- la structure et/ou les professionnels formes a I'accompagnement 
social des patients ; 

- la structure et/ou les professionnels formes dans les domaines 
de la nutrition et de I'alimentation ; 

- les structures, equipes ou professionnels formes dans les 
domaines de la readaptation fonctionnelle, dont I'ergotherapie 
et la kinesitherapie ; 

- les professionnels formes a la socio-esthetique, I'art-therapie, 
etc. ; 

- les associations de benevoles d’accompagnement. 

Ces professionnels de recours se coordonnent entre eux et 
avec les professionnels habituels au travers d’une organisation 
choisie pour eviter le chevauchement des interventions. Ms agissent 
aupres des soignants (non-medecins et medecins) des services 
hospitaliers de I’etablissement de sante. Ils peuvent intervenir 
dans les etablissements de sante et medico-sociaux ayant passe 
convention avec I’etablissement de sante auquel ils sont rattaches. 
De meme, ils peuvent intervenir aupres des acteurs du domicile, 
notamment dans le cadre de conventions passees entre I'eta- 
blissement de sante auquel ils sont rattaches et le reseau de 
sante, le service d'hospitalisation a domicile, les services de soins 
infirmiers a domicile (SSIAD), les centres locaux d'information et 
de coordination gerontologique (CLIC)... 

Les soins de support doivent etre organises des la phase 
initiale et a chaque etape de la prise en charge, en fonction de 
revaluation des besoins, et garantir la continuite des soins en 
associant le patient et ses proches. 

Au niveau des etablissements, la coordination des soins de sup- 
port revient idealement au centre de coordination en cancerologie 
comme cela est indique dans la circulaire DH0S/SD0/2005/101 du 
22 fevrier 2005 relative a I'organisation des soins en cancerologie. 

Par souci de justice distributive, cette dimension de coordi- 
nation doit etre pensee au niveau de chaque territoire de sante 
(voire au niveau regional), via le reseau de cancerologie ou le 
reseau de sante territorial. Sa mise en place demande, la encore, 


une demarche projet des acteurs concernes au niveau de I'eta- 
blissement ou du territoire de sante, avec un recensement des 
structures et personnes ressources existantes, une evaluation 
des besoins, la proposition d'une organisation et d'un fonction- 
nement, la definition des outils pour devaluation des besoins du 
patient, du suivi et de devaluation du fonctionnement du dispositif. 

Au niveau de chaque equipe hospitaliere engagee dans la 
cancerologie, les soins de support se caracterisent par une orga- 
nisation interne : inscription dans le projet de service, avec for- 
mation d'un referent « soins palliatifs » (medecin, cadre infirmier 
ou infirmier), mise en place d'une formation interne au service, 
organisation de staffs multidisciplinaires, organisation d'un soutien 
des soignants (groupe de parole, reunion de discussion et d'ana- 
lyse des pratiques), reflexion sur I'accueil et I'accompagnement 
des families. Cette demarche participative est indispensable pour 
une bonne approche globale du patient et de ses proches, les staffs 
multidisciplinaires etant indispensables pour une information 
adaptee, I’etablissement d'un projet de soins et d'un projet de vie 
adapte aux besoins sans cesse evolutifs du patient et de ses pro- 
ches et a la prise de decision ethique. Pour les soignants et les 
medecins, elle ameliore la qualite de vie au travail en diminuant 
la frequence et I'intensite du stress pergu. 

Les conditions de mise en place d'une telle demarche reposent 
sur la volonte de I'etablissement d'assurer une coordination des 
services et des equipes, une coherence de travail en transver- 
salite multidisciplinaire. ■ 


L’autenr declare n ’avoir aucun conjlit d’interets 
conceimant les dotmees publiees dans cet article. 


Pour en savoir plus 



Soins de support 
en oncologie 

Monographie 

(Rev Prat 2006;56[18]:1987-2042) 


I Organisation des soins palliatifs 

Circulaire n° DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 

I Organisation des soins en cancerologie 

Circulaire n° DHOS/SDO/2001/101 du 22 fevrier 2005 

I Diffusion et appropriation d'une demarche palliative 

en etablissement de sante 

Le Divenah A, Segouin C, Bertrand D 

Medecine palliative 2006;5:201-11 

I Guide de mise en place de la demarche palliative 

en etablissement 

Circulaire de diffusion DHOS n° 257 adressee a toutes 
les agences regionales de I'hospitalisation 
Bulletin officiel, 9 juin 2004 
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